Stanovy pacientské organizace HAE JUNIOR

1. Nazev, forma a sidlo:

1.1 Spolek s nazvem HAE Junior z.s. (dale jen ,Spolek®) je pravnickou osobou zaloZzenou v
souladu se zakonem ¢. 89/2012 Sb., ob&anského zakoniku, v platném znéni.

1.2 Spolek ma sidlo v Praze.

2. Charakter a zakladni uc¢ely Spolku:

2.1 Spolek je dobrovolnou, nevladni, nepolitickou, neziskovou pacientskou organizaci s cilem
podilet se na zkvalitnéni Zivota déti a mladeze s diagnézou hereditarniho angioedému (dale jen
,HAE") a jejich rodin.

2.2 Zakladni ucely Spolku jsou:

e aktivné podporovat, zastupovat a hajit zajmy svych pacientskych &lenu pro lepsi
kvalitu Zivota v€etné pfistupu k modernim Iékam, terapiim a zdravotnické pédi,
poskytovat informace a poradenstvi k problematice HAE u déti a mladeze,

e rozvijet vzajemnou spolupraci a vymeénu zkuSenosti mezi rodinami s détmi / mladezi
s HAE na narodni a mezinarodni Urovni,

e rozvijet spolupraci se zdravotniky, uciteli a dalSimi specialisty pracujicimi s détmi a
mladezi, pro lepsi integraci déti a mladeze s HAE,

o aktivné se zapojovat do pacientsky orientovanych védeckych a klinickych
vyzkumnych projektl v oblasti vzacnych onemocnéni a biomedicinskych oboru.

3. Hlavni éinnost Spolku

3.1. Spolek vykonava hlavni ¢innosti za u¢elem dosazeni svych cili v souladu se svym
poslanim tak, jak je vymezeno v ¢l. 2. téchto stanov.

3.2. Hlavni ¢innost mUze byt financovana pfedevsim, ale nejenom, z ¢lenskych pFispévka,
grantd, daru a ze zisku z vedlejSich &innosti. Je-li pfi vykonu hlavni ¢innosti dosazeno pfijmu,
pouzije Spolek tyto pfijmy k pokryti naklad na spolkovou &innost, ¢i na Uhradu své spravy.

3.3 Spolek provozuje a vykonava nasledujici hlavni ¢innosti:

¢ Nabizeni informacéniho servisu ¢lenlim Spolku

e Pofadani narodnich a mezinarodnich vzdélavacich, volnoasovych aktivit a
pobytl pro déti / mladez s HAE a jejich rodin.

e Poradani a u€ast na specializovanych seminafich, konferencich a pfednasek.

e Vydavani vzdélavacich materialt za ucelem zajisténi informovanosti o HAE a
spojena rizika u déti a mladeze.

¢ Organizace a zajisténi realizace projektt a kampani na podporu déti / mladeze
s HAE a jejich rodin.

e Nabizeni stipendii pro pacientské ¢leny z finan¢nich prostfedku ziskavanych
prostfednictvim sbirek a dart od tuzemskych nebo zahrani¢nich darcu a
sponzoru.

.....

4.1 Jelikoz je provozovani hlavni ¢innosti Spolku spojeno s naklady, mize Spolek vykonavat
i hospodarské Ci jiné vedlejSi vydélecné Cinnosti. VedlejSi hospodarské &i vydélecné Cinnosti
budou vykonavané pouze pfilezitostné.

4.2 Zisk z téchto ¢innosti Spolek pouziva k podpofe hlavnich ¢innosti dle ¢l. 3. téchto stanov,
dalSich spolkovych €innosti a k thradé nakladu na vlastni spravu Spolku.



5. Clenstvi

5.1 Cleny Spolku se mohou stat fyzické osoby do 26 let s diagnézou HAE a jejich rodice.
Déti do 18 let zastoupi jeden z rodicu.

5.2 Spolek ma pravo zadost o ¢lenstvi odmitnout.

5.3 Pfi vstupu do Spolku musi novy Clen zaplatit roéni ¢lensky poplatek.

5.4 Clenstvi zakladateltl ve Spolku vznika podpisem zapisu z ustanovujici &lenské schiize.

5.5 Clenstvi zanika ke dni dorugeni pisemného oznameni vlastniho vystoupeni, po
rozhodnuti o vylou€eni valnou hromadou, smrti ¢lena nebo zanikem Spolku.

5.6 Spolek vede neverejny seznam ¢lenl. Kazdy radné prihlaseny ¢len ma narok na jeden
hlas pfi valné hromadé ¢lena.

6. Organy Spolku:

6.1 Organizacni strukturu Spolku tvofi tyto organy:
e valna hromada jako organ nejvyssi
e predseda jako organ statutarni

6.2 Valna hromada ¢lent

6.2.1 Valna hromada ¢len( je tvofena vsemi ¢leny Spolku nebo jejich zastupci (v pfipadé déti
do 18 let) a je nejvy$Sim organem Spolku. Valna hromada se kona jednou za rok.

6.2.2. Valnou hromadu svolava statutarni organ Spolku.

6.2.3 Do pravomoci valné hromady patfi zejména:
volba a odvolavani pfedsedy;
schvalovani a zmény stanov Spolku;
schvalovani vySe a splatnosti lenskych prispévkd,
schvaleni vysledk( hospodareni,
vylu€ovani ¢lend Spolku,
rozhodnuti o zruSeni Spolku s likvidaci nebo o jeho pfeméné, tj. schvaleni fuze Ci
rozdéleni.
6.2.4 Rozhoduje-li valna hromada o vy3$e uvedenych bodech, je usnasenischopna, je-li na ni
pfitomna tfetina ¢lend Spolku.
6.2.5. Volebni pravo v ramci valné hromady ¢lent maji jen €lenové, ktefi fadné zaplatili Clensky
pfispévek na dany rok. VétSina se urCuje na zakladé poctu ¢lenl s volebnim pravem.
6.2.6 Nesejde-li se potfebny pocet ¢lend, nahradni valna hromada se kona se zacatkem o 30
minut posunutym oproti za¢atku fadné valné hromady, se stejnym programem a rozhoduje bez
ohledu na pocet pfitomnych ¢&lena.
6.2.7 Clenové musi mit moZnost seznamit se s terminem konani valné hromady alespori 1
tyden pfed jejim konanim.
6.2.8 Pfipousti se hlasovani na valné hromadé nebo rozhodovani mimo valnou hromadu s
vyuzitim technickych prostfedk( - prostfednictvim pfimého dvousmérného dalkového pfenosu
zaloZzeného na zvukoveé-obrazové dvousmeérné komunikaci umoznujici pfedsedajicimu valné
hromady ovéfit totoZnost osoby opravnéné vykonat hlasovaci pravo.
6.2.9 Clen muze odevzdat své hlasy i pisemné kdykoliv do okamziku zahajeni valné hromady
(korespondencni hlasovani). Na hlasovacim listku musi byt uveden navrh rozhodnuti podle
pozvanky, identifikace ¢lena a vyslovné prohlaseni, zda hlasuje pro nebo proti.
6.2.10 Clenové spolku mohou pfijimat rozhodnuti i mimo valnou hromadu. V takovém piipadé
osoba, ktera je jinak opravnéna svolat valnou hromadu, zasle navrh usneseni valné hromady
¢lentm k vyjadieni s oznamenim lhlty, ve které maji u€init pisemné vyjadreni (jinak 15 dn(), a
to na adresu uvedenou v seznamu ¢len nebo e-mailem na e-mailovou adresu uvedenou v



seznamu cClenU, popf. mGze byt navrh usneseni doru¢en ¢lenim osobné. Nedoruci-li ¢len v
dané Ihuté osobé opravnéné ke svolani valné hromady souhlas s navrhem usneseni, plati, ze
nesouhlasi. Osoba, ktera pfedlozZila navrh usneseni, pak oznami vysledky hlasovani jednotlivym
¢lenum. Vétsina se pocita ze vSech ¢&lend, ktefi maji hlasovaci pravo (ij. nepocitaji se ¢lenové,
ktefi nemohou v souladu s ¢lankem 6.2.5 své hlasovaci pravo vykonavat).

6.3 Predseda

6.3.1 Pfedseda Spolku je zvolen na valné hromadé na tfi roky.

6.3.2. O vSech zalezitostech, které nejsou témito stanovami vyslovné svéfeny do plsobnosti
valné hromady, v obdobi mezi konanim ¢lenskych schuzi, rozhoduje pfedseda Spolku.
6.3.3. Statutarni organ mudze rozhodnout o zméné sidla spolku v ramci dané obce.

6.3.4. V pripadé dlouhodobé nepfitomnosti mize pfedseda jmenovat svého zastupce z fady
¢lent Spolku.

6.3.5.Navenek jedna za Spolek pifedseda.

6.3.6 Pfedseda Spolku mlze svym rozhodnutim ustavit Odbornou komisi jako svij poradni
organ. Odborna komise mize mit 2 — 7 ¢lend. Usneseni komise maji doporucujici charakter. V
pfipadé ustaveni Odborné komise vyda pfedseda Spolku svym rozhodnutim jednaci rfad
komise, ve kterém podrobné&ji upravi pravidla fungovani Odborné komise.

7. Zasady hospodareni
7.1 PFijmy Spolku mohou byt:

o Clenské pfispévky,
dary,
granty,
reklamni ¢innosti,
vstupnym a registraénim/ u€astnickym poplatku na uspofadané akce
listky do tomboly (nabizejici ceny od sponzor(i nebo darc(),
ziskané prodeji drobnych ru¢nich pfedmétd / vyrobk( nebo jinymi viastnimi zdroiji
plynoucimi z vedlejSi hospodarské Cinnosti za ucelem podpory hlavni ¢innosti Spolku.
7.2 Vlozené a poskytnuté finanéni prostfedky, jiné véci a hodnoty se stavaji majetkem Spolku.
7.3 Majetek Spolku muze byt pouzit jen k realizaci cilt ¢innosti Spolku nebo k spravé Spolku.
7.4 Vedeni Spolku kazdoroéné predklada ¢lenlim v ramci valné hromadé rocni zpravu o
¢innostech a hospodareni.
7.5 Clenové Spolku nerugi za dluhy Spolku.
7.6 Zisk z ¢innosti Spolku Ize pouzit pouze pro spolkovou €innost véetné spravy Spolku.

8. Zanik Spolku

8.1 Spolek mlze zaniknout dobrovolnym rozpusténim na zakladé rozhodnuti valné hromady,
nebo z jiného duvodu stanoveného zakonem.

8.2 V pfipadé zrudeni Spolku bez pravniho nastupce bude provedena jeho likvidace za ucelem
vypofadani majetku. Likvidatora jmenuje valna hromada. Likvidaéni zistatek po provedeni
likvidace mize byt pouzit pouze k vefejné prospé&sSnym cilim s tim, ze pfednostné bude
nabidnut narodni nebo mezinarodni pravnické osobé s ucelem a statusem obdobnym ucelu a
statusu Spolku. Jestlize Spolek obdrzel u¢elové vazané plnéni ze statniho &i jiného vefejného
rozpoctu (dotaci, grant apod.), nalozi likvidator s pfislusnou €asti likvidacniho zUstatku podle
rozhodnuti pfislusného organu poskytovatele tohoto ucelové vazaného plnéni.

9. Zavérec¢na ustanoveni
9.1 Zalezitosti neupravené témito stanovami se Fidi obecné platnymi pravnimi pfedpisy.



9.2 Stanovy byly schvaleny zakladateli Spolku v Praze dne 4.12.2019. Prvni doplInéni stanov
bylo schvaleno na valné hromadé Spolku dne 18.08.2020.



